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Le mot de la Présidente

Il suffit d'une petite idée pour que se réalise un grand projet.

A cet effet, il nous parait indispensable que vous nous adressiez les
initiatives et réalisations mises en ceuvre autour de vous concernant
I"'environnement des personnes polyhandicapées.

Dans le cadre de nos rencontres-thématiques, journée annuelle a la Maison
de I'Unesco, nous sommes trés intéressés de recevoir vos propositions de
themes.

Pour votre parfaite information, nous vous adressons la liste des
représentations du Groupe Polyhandicap France dans les différentes
instances :

¢ ANECAMPS, Défisciences, Handéo, commissions recherche et
communication du volet polyhandicap : Dr Anne-Marie BOUTIN

e CNCPH, Handéo, comité d’entente, préparation CNH, différentes
commissions du volet polyhandicap : Marie-Christine TEZENAS DU
MONTCEL

e CNCPH, CLAPEAHA, Comité d’entente, CERE, CDA, CFHE: Gérard
COURTOIS

e DGCS (réalisation d'un kit pédagogique relatif a I'accompagnement des
personnes en situation de handicap a destination des professionnels en
formation initiale et continue intervenant dans leur accompagnement) :
Jean-Yves QUILLIEN

e HANDEO : Galina RYBKINE

Bonne lecture,
Monique RONGIERES
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Aidez-nous a apprendre !
Les apprentissages dans le quotidien de I’enfant et I’'adulte polyhandicapé

Durant des décennies, l'enfant, la personne
polyhandicapée, ont été considérés par le
corps médical et, au-dela, I'ensemble de la
société, comme incapables d'apprendre et
totalement « empéchés» au plan du
développement cognitif, de la communication
et de la maitrise de leur environnement.

« Inéducables », « arriéré profonds »... et
tant d’autres qualificatifs résonnaient comme
de verdicts et sanctions  définitives
décourageant toute tentative éducative ou
pédagogique.

Ces temps sont heureusement révolus.

Les evolutions |égislatives, inspirées d'éthique
et d'une juste ambition thérapeutique et
éducative, ont désormais ouvert la voie a une
démarche clinique et pragmatique de
recherche des conditions d'apprentissages
propres a chaque personne polyhandicapée.
L'observation attentive, I'expérience
irremplagable des parents et familles, la
volonté farouche des professionnels dans
leurs différentes qualifications
pluridisciplinaires, nourrissent désormais la
conviction et l'obligation de développer les
potentiels d’apprentissages des personnes
polyhandicapées, depuis le plus jeune age et
tout au long de la vie.

Les expériences foisonnent désormais,
développées par les équipes au sein des
établissements et services, mais également
par les chercheurs et psychopédagogues,
pour révéler, stimuler les potentiels cognitifs
et aménager les conditions
environnementales favorables aux
apprentissages. Approches éducatives, aides
techniques, supports a la communication,
apports des neuro sciences sont autant de
contributions conjuguées dans la conduite de
cette juste ambition. Les enfants et les
adultes polyhandicapés eux-mémes, par leur
appétence et la manifestation de leur plaisir,
savent nous encourager dans cette voie.

Ce colloque, par ces apports théoriques et
conceptuels, mais également au regard des
expérimentations engagées par les équipes
professionnelles, permettra de faire le point
sur les avancées contemporaines et sur les

conditions adaptées d'apprentissages des
enfants et adultes polyhandicapés. Les
témoignages rendront compte de la

contribution des parents a cette dvnamiaue et

des modalités adaptées de scolarisation des
enfants

Info : gpf.secretariat@free.fr
Inscriptions : www.gpf.asso.fr

9 h 15 : Accueil et présentation du théme, Monique
Rongiéres et Philippe GAUDON

Approches pluridimensionnelles des apprentissages
chez Ia personne polyhandicapée

9 h 30 : Autour des profils psychodéveloppementaux du
polyhandicap

Georges SAULUS, psychiatre et philosophe (13)

10 h 00 : Comment les connaissances actualisées de la
neurocoghnition peuvent-elles venir éclairer une
approche des apprentissages pour le sujet
polyhandicapé : exemple de I'imagerie mentale
Véronique LEROY-MALHERBE, médecin MPR, SESSD Bagneux
10 h 20 : Echanges avec la salle

10 h 35 : Les conditions des apprentissages chez la
personne polyhandicapée

Claudine GREMION, collaboratrice pédagogique Université de
Fribourg, Département de pédagogie spécialisée

10 h 55 : L'évaluation cognitive de la personne
polyhandicapée, Régine SCELLES, Pr de psychologie clinique
et psychopathologie Université de Paris Nanterre

11 H 15 : Les aides techniques au service des
apprentissages - Bain de langage muitimodal au
quotidien, Elisabeth CATAIX-NEGRE, Chargée de mission
Communication Adaptée, APF France Handicap

11 h 35 : Echanges avec la salle

14 h 00 : Témoignage de parent : Aurélie BARBEY
Les apprentissages et diverses formes de scolarisation

14 h 20 : De la classe au quotidien : pour le plaisir
d’apprendre !
* Loriane LEVACHER, éducatrice spécialis
* Stéphanie LECLERC, adjointe de direction

Institut APF-Handas Cornouaille (35)
14 h 40 : Comment favoriser les apprentissages en
contexte de classe ?
Daniéle TOUBERT-DUFFORT, Maitre de conférences en
psychologie clinique, EA 7287 Grhapes, INS HEA
Esther ATLAN, doctorante en psychologie, EA 7287 Grhapes,
INS HEA et Université Paris Nanterre
15 h 00 : Apprendre avec les autres
Sophie KATTANDIJIAN, responsable de la microcreche Souris 7
(Lyon) - Claudine LUSTIG, co-directrice associative,
Association Une Souris Verte
15 h 20 : Echanges avec la salle

La continuité des apprentissages chez I'adulte
polyhandicapé

15 h 30 : Les apprentissages au ccaur du Projet
d’Etablissement
Equipe MAS Les Moliéres - Association Les Tout-Petits (91)

15 h 50 : La complémentarité des initiatives et projets
entre I'établissement et les parents

Annick DEFAQUE, ergothérapeute et coordinatrice de
rééducation sur le pble adulte CESAP Oise

16 h 10 : Echanges avec la salle

16 h 20 : Conclusion, Dr Elisabeth ZUCMAN




Rencontre-thematique 20 mars 2015

L'innovation dans I'accompagnement
des personnes polyhandicapées

Quand on pense innovation en matiere de
polyhandicap, on a tendance a voir les aides
techniques. Mais pour l'association Les Tout-
petits, l'innovation consiste avant tout a
repenser |'accompagnement pour passer du
bien-étre au mieux-étre.

Le Groupe Polyhandicap France (GPF) a organisé le 20 mars une rencontre consacrée a
l'innovation dans I'accompagnement des personnes handicapees. L'association Les Tout-petits,
qui compte huit établissements et services en Ile-de-France, est venue partager sa vision.
"Aujourd'hui, l'innovation sociale a le vent en poupe dans notre secteur et I'article 51 de la loi de
financement de la sécurité sociale, sur le dispositif d'innovation organisationnelle en santé,
devient le sésame pour la financer. Mais nous n'avons pas attendu cette incitation des pouvoirs
publics pour expérimenter des pratiques qui permettent de passer du bien-étre au mieux-étre",
expligue Sébastien Legoff, directeur général de I'association.

L'innovation doit tenir compte des spécificités propres aux personnes polyhandicapées et
notamment du processus d'apprentissage qui perdure et doit étre encouragé toute la vie. Les
personnes polyhandicapées peuvent-elles réellement s'inscrire dans une politique inclusive ?
Est-on mieux inclus en restant seul chez soi ou en ayant plus de relations sociales, mais pas
toujours choisies, en établissement ? "Honnétement je n'ai pas la réponse. Ce qui est sir c'est
qu'on ne peut se satisfaire d'un choix contraint par une liste d'attente. Permettre aux personnes
polyhandicapées de bénéficier pleinement du droit commun nécessite un accompagnement
lourd, la société y est-elle préte ?", interroge Sébastien Legoff.

L'outil est un moyen, pas une fin

Pour lui, la capacité d'innovation ne peut éclore que dans un contexte ou le travail de tous les
professionnels est connu et valorisé : "Toutes les taches sont essentielles au bien-étre des
personnes fragiles que nous accompagnons. Nos manageurs doivent reconnaitre que chacun, a
son niveau, est capable d'initiative. On ne peut plus se satisfaire du modele du manageur
charismatique accouchant de nouveaux projets aux forceps." Dans ce contexte, il voit
I'innovation sociale comme un processus visant a mieux satisfaire les besoins et qui doit
encourager la participation de l'usager autant que faire se peut, en impliquant I'ensemble des
professionnels. Et méme si elle se traduit par des avancées technologiques, cette derniére ne
remplacera jamais le professionnel. "La communication augmentée nous permet d'entrer en
communication avec des usagers non verbaux mais elle ne remplace pas un regard ou un
échange physique", commente-t-il.

Un avis partagé par Hélene Frenkiel-Lebossé, mére d'un jeune polyhandicapé de quinze ans :
"Les aides techniques ne sont que des outils. La premiere innovation pour moi consiste a parler
d'accompagnement plutét que de prise en charge. L'innovation ce n'est pas forcément
spectaculaire et ga ne consiste pas non plus forcément a réinventer ce qui existe déja ailleurs.
L'important c'est la finalité : répondre a des besoins non satisfaits. En tant que familles, les
innovations gu'on attend, c'est un soutien a la coordination de toutes les interventions médicales
et médico-sociales, une offre souple et adaptative a I'image de la P'tite Mas ou la villa Grenadine
(lire nos articles ici et la), une meilleure structuration de l'aide a domicile et une meilleure
structuration de l'aide a domicile et une meilleure diffusion des informations qui peuvent nous

étre utiles ».
Source : Emmanuelle Deleplace — hospimedia.fr
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Polyhandicap : une grille d’analyse des
meéthodes d’accompagnement

JUSQU’A RECEMMENT, LES  METHODES
D'ACCOMPAGNEMENT SPECIFIQUEMENT
DESTINEES AUX PERSONNES POLYHANDICAPEES
n'étaient pas légion, et celles utilisées
s’adressaient a des personnes avec un handicap
moteur ou mental. Si depuis quelgues années,
les approches se multiplient, les comparatifs
manquent pour faire un choix adapté a la
condition de la personne ou du groupe concerné.
Et c’était la tout I'objet de I'intervention d’Anne-
Marie Boutin, pédiatre et administratrice du
Comité d'études, d'éducation et de soins aupres
des personnes polyhandicapées ainsi que du
Groupe polyhandicap France, lors du colloque
international sur le polyhandicap et les processus
d'apprentissage, les 22 et 23 mars a Paris-
Nanterre. Elle oeuvre, de concert, avec un petit
groupe de travail réunissant des membres du
Centre d'éducation a la santé par [‘activité
physique et psychocorporelle), d’APF France
handicap et du Centre de ressources multi-
handicap, a I'élaboration d'une grille d’analyse
qui permettrait de mesurer non pas la valeur
d’'une approche, mais son adéquation a une
situation donnée.

« L‘objectif est d'éclairer les motivations du choix
par une connaissance plus précise de la

méthode dans son aspect général, des sources
d’informations la concernant, de son domaine de
mise en oeuvre, ses références théoriques, ses
caractéristiques en termes de bénéfices attendus,
de risques et limites, de ses indications et contre-
indications, des situations ou sa mise en oeuvre
est difficile et des adaptations nécessaires pour
mieux répondre aux situations individuelles ou
collectives », détaille Anne-Marie Boutin. « S/ /a
méthode concerne plus particulierement une
catégorie de professionnels, il semble important
gue l'information soit partagée aupres de tous les
intervenants. »

Il s'agit également de choisir entre une méthode
unigue pour l'ensemble de [institution qui «
facilite une harmonisation des références et des
pratiques en favorisant un partage plus fluide »,
et un panel d'approches adapté aux spécificités
des publics accompagnés. Affaire a suivre.

Source : ASH

Handicap séveére une majoration
spécifique créée pour faciliter I'acces
aux soins dentaires

En France, prés de 500 000 personnes en
situation de handicap n'ont « pas
suffisamment, voire pas du tout acces a la
santé bucco-dentaire », expliquait le |
rapport de la mission Handicap et santé
bucco-dentaire, il y a déja 10 ans. A

I'neure  actuelle, I'acces aux soins
dentaires pour la
patientele handicapée et notamment |

celle qui souffre de troubles sévéres, reste
complexe. En cause notamment, les
besoins spécifiques inhérents a cette
population qui requiert, de ce fait, une
prise en charge adaptée. En effet, les

limitations lites a la situation
de handicap sont multiples :
e Limitations physiques : l'accés du

praticien a la bouche du patient, I'acces
au fauteuil du dentiste, etc.

e Limitations financiéres : les
personnes handicapées disposent de
ressources financiéres restreintes

e Limitations « relationnelles » :
difficultés de compréhension, de
communication, d’adaptation, etc.

L'article 12 de I|'accord signé entre
I'’Assurance maladie et les représentants
des dentistes renforce la prévention
dentaire auprés des publics fragiles, a
travers la mise en place, depuis le 1" avril
2019, d‘une majoration spécifique pour

les séances de soins |
dentaires dispensés aux patients en
situation de handicap lourd. Sont

concernés « les patients bénéficiaires de
l‘allocation  d’éducation de  [l'enfant
handicapé (AEEH) ou de la prestation de
compensation du handicap (PCH) atteints
d’handicap physique, sensoriel, mental,
cognitif ou psychique sévére, dun
polyhandicap ou dun trouble de santé
invalidant ».

Ainsi, dans le but d’améliorer la prise en
charge, par le chirurgien-dentiste, des
personnes en situation de handicap,
I’Assurance maladie remboursera un
supplément de 100 euros, facturable une
fois par séance.

Source : Prévissima




Delegations regionales

GPF Poitou-Charentes

4¢me colloque du GPF-PC

i ¥ m " 5 P JOURNEE COLLOQUE
« Handicap visible, Inclusion invisible POLYHANDICAP
Les enjeux de l'inclusion en faveur O i o il
de la personne polyhandicapée »

Le mardi 14 mai 2019 de 8h30 a 16h30
Salle du Conseil départemental Charente Maritime
85, boulevard République - 17000 LA ROCHELLE

Avec notamment l'intervention de Charles Gardou,
Anthropologue, Professeur a I'Université Lumiére Lyon 2

. Responsable scientifique du master Référent Handicap
Directeur de la Collection Connaissances de la diversité (Erés)
Auteur de La société inclusive, parlons-en.

Il n’y a pas de vie minuscule HANDICAP VISIBLE,
INCLUSION INVISIBLE ?
Programme et fiche d’inscription : www.gpf.asso.fr Lo Merds 14 Mei. 2009 4o 9600 & I64.30.

SALLE DU CONSEIL DEPARTEMENTAL DE CHARENTE MARITIME
85, BOULEVARG REPUBLIQUE - 17000 LA ROCHELLE

Groupe Polyhandicap Bretagne

oL Seereihmitn
A linitiative du Groupe Polyhandicap Bretagne \*L '
(GPB), des professionnels de structures médico-

sociales adhérentes a ce réseau se sont réunis au GPB

sein d‘un groupe de travail sur la scolarisation des

enfants polyhandicapés.

A quoi sert cette scolarité ? Que peut-elle Vers une scolarisation
apporter aux enfants polyhandicapés ? Et sur mesure pour les
comment l'envisager ? C'est ce que le Groupe enfanis en situation de

Polyhandicap Bretagne a tenté de définir a travers
cet ouvrage. Cet écrit est le fruit d’un travail qui a
duré plusieurs mois et aura réuni autour de la
table plusieurs professionnels, de formations
différentes, mais partageant un point commun :
I'accompagnement au quotidien d’enfants et
adolescents polyhandicapés.

polyhandicap

Commande : www.gpf.asso.fr
Colt : 9 € (frais d'envoi compris)




Divers

(cesap formation

documentotion @ ressources

JOURNEE MEDICALE DE FORMATION
« Docteur, il n'est pas comme d’habitude. »
L'impérative question de la douleur

chez la personne polyhandicapée. o

Paris — Vendredi 24 mai 2019 sy PSR SIS
il n'est pas comme d’habitude »

Le soin, I'accompagnement, et I'éducation de personnes polyhandicapées nécessitent, e i i i

en pluridisciplinarité, une attention sans relache au vécu douloureux et a son
expression souvent trés difficiles a percevoir et a évaluer.

Une douleur entrave toute attention ou activité. Elle est un obstacle a la relation a autrui
et peut modifier le comportement si elle n'est pas suspectée, traquée, guettee. Elle est
I'affaire de tous car chacun la repére a sa maniére, avec ou sans outils, en fonction de
son réle auprés de la personne, de sa sensibilité et de la connaissance mutuelle qui
s'instaure. Une journée médicale destinée a activer de maniére permanente cette
vigilance s'impose par la récurrence de cette préoccupation pour interroger la
prévention, la prise en compte et 'accompagnement de la douleur, en faire une
question réflexe et faire le point des avancées en la matiére.

Cette journée se veut plurielle car la douleur revét de multiples facettes. Elle sera
animée par des intervenants trés éclectiques, a I'instar d'une équipe pluridisciplinaire en Vendredi2amai2o
lien étroit avec la famille. Elle vise I'élaboration concertée d’'un parcours qui tienne b e
compte de I'expression et de la compréhension des besoins singuliers de la personne

polyhandicapée.

'\/ Informations : www.cesap.asso.fr

‘ (CESCIp formation

62, rue de la Glaciére

Dipléme d’Etat
’ 4 .
d’Accompagnant Educatif Epreuve écrite d’admissibilité
& Social 18 juin 2019

DEAES — Session 2019-2021 o
23 septembre 2019

Entrée en formation le 12 décembre 2019

L4 ’ - -
TR Epreuve orale d’admission

Laétitia FOSSEMALLE, responsable formation AES
Fanny COLPAERT, assistante formation AES Sur rendez-vous
Tel 01 53 20 68 58

Mail : formatiOn@cesap.asso.fr

Flash Info 75 - Avril 2019

Direction de publication : M. Rongiéres,
Administrateurs

Conception : V. Bruno
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La conférence annuelle
des Grandes Tables

de
feQm

Dans la vie, certains regards peuvent étre blessants,
bloquants.

Anais, Fabrice, Adda et Luc auteurs/acteurs de la
série « Vestiaires », diffusée actuellement sur
France 2, nous proposent de regarder autrement...
leur handicap !

Ils nous invitent a passer des larmes aux rires.

Comment et a partir de quelles histoires de vies en
sont-ils arrivés 1a ? C’est la question initiale que
nous leurs poserons. Pour ces Grandes Tables Ex-
ceptionnelles du 03 mai 2019, nous vous invitons a
croiser nos regards sur ces histoires de vies, d’hu-
mour et d’amour.

Decanis

de 13h30 a 15h30

REGARDS D’HUMOUR, Et

toujours dans un
esprit de convivialité,
nous vous convions a
partager un repas
préparé par les familles

des enfants accueillis a
'EEAP a partir de
11h30.

Merci de confirmer votre participation : decanis@araimc.org ou 04 91 34 17 97

EEAP DECANIS DE VOISINS 160 chemin des Jonquilles — 13012 MARSEILLE



